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A Schopper Gabnella I l

a Magyar Lupus Egyesiilet taldlkozéjara, mely 2009. november 28-an (szombaton) 13-16
oraig lesz Budapesten, az ORFI Lukacs Klubjaban (Frankel Le6 u. 25-29).

Tervezett programok:
13 -14 sraigKOtetlen beszélgetés, tagbelépési-, adategyeztetési-, tagdijbefizetési lehetSség.

14.00 ¢ra: Dr. Géher Pal egyetemi tanar (Budai Irgalmasrendi Kérhdz) elSadésa Tartos

15.00 ora:

Dijmentes rendezvényiinkre
mindenkit szeretettel varunk!

szteroid kezelés mellékhatasai és Csont és iziileti érintettség SLE-ben cimmel.

Dr. Nagy Gyorgy egyetemi adjunktus (Budai Irgalmasrendi Koérhaz) el6adasa SLE
betegeknek par mondatban... cimmel. Adjunktus Ur 6t témakorben beszél SLE
betegeket érint6 fontos kérdésekrdl: 1. Taplalkozasrdl, diétarél - 2. HIN1-rél,
véddoltasrol, fertézésveszélyrdl - 3. Vitaminokrdl, nyomelemekrdl, taplalék
kiegészitkrdl, ,csodaszerekrél” + 4. Ujabb kutatasi eredményekrdl - 5. A
100 kérdés a lupuszrol” cimd kiadvanyral.
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ORFI LUKACS KLUB

Budapest
Frankel Led u. 25-29,




18157860-1-06

ERVEINK:

neves orvosok 3ltal elismert,
tegeket segitd;

aktiv kézhasznii munkat
» 0rszagos hatokori, kiemelt belf1di és

v Tarsadalmi munkankat VAL

végezziik. (Az egyesilet megalakulasa 6ta senki
kifizetést, tisztelethért, jutalmat, stb...)

Y6 bevételiinket nagy részben kézzel foghato targyi |
(ujsag, sz6rolap, DVD, sth...) készitésére és rendezvényeink
, Y, stb...) megvaldsitasira forditjuk.

v Weboldalunkon részletesen (kb. 20 oldalon) beszamolunk éves tevékenységiinkrdl.
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Legutdbbi talalkozénkrol

Ez évi mésodik taldlkozénk szeptember 26-an volt megszokott helyiinkdén, az ORFIl Lukécs
Klubban. Taldlkozénk az eddig megszokottaktdl a tobb program miatt hosszabbra sikerdilt.

Els§ eléadonk Dr. Valyi Péter igazgaté Ur volt, az Orszdgos Rehabilitacids és Szocialis
Szakértdi Intézet Mddszertani- Oktatasi- Mindségbiztositasi Igazgatésagardl. El6adasat ,A
rehabilitacio atfogd szemlélete cimmel tartotta”, majd valaszolt feltett kérdéseinkre, a lupuszos
betegeket is érint§ () rokkantnyugdijazési szabdlyokrdl, orvosi allapotfelmérésekrdl,
rehabilitaciés jaradékokrdl Koészonjik Igazgaté Urnak, hogy elfogadta meghivasunkat.
(Igazgatd Urat felkértiik, hogy irjon az év végén megijelend Pillangd c. magazinunkba is,
bizunk benne, hogy elvéllalja felkérésiinket.)

Masodik el6adonk Dr. Ori Zsolt szemész fGorvos Ur volt, aki eladasdban az autoimmun
betegségek kezelése soran felléps szemészeti elvéaltozasokrdl beszélt. Erdekes és interaktiv
el6adasdban bemutatta a minket érint6 szemészeti betegségeket és kezelésiiket. Féorvos Ur
videdfelvételen bemutatta egy korszer(i sziirkehdlyog miitét képeit is. Kdszonjiik Féorvos Ur
elSadasat!

Dr. Valyi Péter Dr. Ori Zsolt

Harmadik el6adénk Dr. Marschalké Marta
docensnd volt, aki a Semmelweis Egyetem
Bdrklinikardl jott el hozzank elSadast tartani.
Docensné  el6adasdban beszélt az SLE-
betegeket érint6 bértiinetekrdl, majd valaszolt
kérdéseinkre. Koszonjik Docensné elSadasat
isl

A héarom orvosi el6adas utan szomoru percek
kovetkeztek, Hevér Krisztinara, nemrég
elhunyt alelnokiinkre, nemzetkézi kapcsolat-
tarténkra, betegtarsunkra emlékeztiink. Parja,

Varga Gabor szivébdl beszélt Krisztinarél. Krisztina baratndje, To6th-Sebestyén Ibolya is
beszélt Krisztirdl. Mindannyiunkat megrenditett Krisztina haldlanak hire, sokaig nem fogjuk
még feldogozni tudni szeretetét, hianyat.
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Krisztindra emlékeztink Téth-Sebestyén Ibolya

A megemlékezés utan |, Strasbourgban
jartunk..”  cimmel  rovid  Osszefoglalot
hallhattunk a 20. Lupus Europekonferenciarol.
Az idei konferencian egyesiletlinket, és a
magyar lupuszos betegeket Balazs Henrietta,
Janecsk6 Anna és Martaszéki Ferencé
képviselte. A konferencia és az utazas
koltségeit a Nemzeti Civil Alapprogram
palyazatabol finansziroztuk.

Késé délutan a Magyar Lupus Egyesiilet rovid
kozgyllése volt, melyben elfogadtuk Uj,
javitott alapszabélyunkat, majd szavaztunk egy fontos kérdésrél. Purgel Zoltan elndk
javasolta, hogy Hevér Krisztina emlékére a Magyar Lupus Egyesilet alapitson Hevér
Krisztina Dijat. A dij elnyerésére évente-kétévente palyazatot irnank ki, a beérkezd
palyazatokat egy fiiggetlen zstiri értékelné. A kozgydlés tamogatta az elképzelést, a Hevér
Krisztina Dijat 2009 szeptember 26-4n ezzel megalapitotta. (A palyazati kiiras a kdvetkezd
oldalon olvashaté.)

A sziinetben egy szép Budapest 2010 falinaptart kaptak azok a betegtsarsak, aki részt vettek
a szeptember 8-i kutatdsi célt vérvételen. (Aki nem vette at az ajandékot, jelentkezzen!)
Kosz6ndm mindazoknak, akik segitették a talalkozd Iétrejottét. Dr. Podér Gyula Féigazgatd
Urnak készoném, hogy ingyenesen rendelkezésiinkre bocsajtotta az ORFI Lukécs Klubjt,
koszonjiik a Reuma Hiradd szerkesztéségének az ajandék Ujsagokat, To6th Péternek a
rendezvényen készitett fotdkat.

Sok szeretettel varunk mindenkit negyedik talalkozénkra is, amely november 28-an, 13-16
oréig lesz Budapesten, az ORFI Lukéacs Klubban.

Balazs Henrietta és Janecskd Anna
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Palyazati kiiras
A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet Hevér Krisztina
emlékére 2009 szeptember 26-dn, a 16/2009 (IX.29) szamu
kozgydilési hatarozat alapjan Hevér Krisztina Dijat alapitott.
Hevér Krisztina fiatalon, 34 éves koraban, 2009, augusztus 20-an
hunyt el. Egyestiletiink és a magyarorszagi autoimmun betegek
sokat koszonhetnek munkédjanak. Sokat tett a nemzetkozi
kapcsolatok megerdsitése érdekében, civil munkajaval a magyar lupuszos betegeket segitette.
Kiemelked§ munkéja példaértékdi mindenki szamara. Az O emléke elétt tisztelegve hirdetjik meg az
elsé Hevér Krisztina Dij palyazati kifrasat.
A palyazat cime: Lételemiink az egészséges életmaod!
Feldolgozhat6 témak:
- Egészségtudatos gondolkodas, 6sztonzés, prevencid
+ Az egészség, egészséges életmod és marketing kapcsolat
+ Az egészséges életmod lehetdségei
+ Egészség megdrzésének modjai, lehetdségei
+ Egészség, egészséges életmdd, és a turisztika kapcsolata
+ Egészség, betegség kezelése és a wellness kapcsolata
- Betegek, betegségek kezelése és a miivészetterapias foglalkozasok kapcsolata
+ Az egészség és betegség megjelenitése
+ Az egészség és az MLM kapcsolata Magyarorszagon
A palyazat beadasanak hatarideje: 2010. aprilis 15.
Eredményhirdetés: 2010. majus 9 Budapest (Lupus Nap)
Dijazas: A Hevér Krisztina Dijat kiirdsonként egy palydzo nyerheti el A dij atvétele kizardlag
személyesen torténhet. A nyertes palyazé 50.000 Ft pénzjutalomban részesil, melyet ugyancsak
kizarélag személyesen az lnnepélyes eredményhirdetésen lehet atvenni. A dij és a pénzjutalom
atvételére mas idépontban (és helyszinen) nincs lehetdség.
A palyazat beadasanak modja: kizdrdlag postai kildeményként, a Schopper Gabriella Magyar
Lupus Egyestilet levélcimére: 6635 Szegvar, Kérégy u. 69,
Nevezési dij: nincs.
Részvételi feltételek:
+ Magyar éllampolgarsag.
A palyazat megfelel a tartalmi kiirasnak.
+ A beérkezett irésos péalyamd terjedelme 2-10 oldal (A/4 méretl lapon kéziras, vagy
szovegszerkesztett oldal). Egy palyazé egy palyamdivet nytijthat be.
+ A palyamtben szerepelnie kell a palyaz6 nevének, cimének, egyéb elérhetdségének
(telefonszam, e-mail).
+ A palydzé beleegyezik abba, hogy a palyami az egyesilet kiadvanyaiban és weblapjan
megjelenhessen.
- A palyazatokat egy figgetlen, egyestiletiinktdl kilonalld szakmai bizottsag értékeli és
javaslatot tesz a legjobb palyamunkara. A Bizottsag donthet Ggy, hogy nem javasol
palyamunkat a Hevér Krisztina Dijra. A doéntése végleges, a palydzék nem jogosultak
fellebbezni a dontés ellen.
+ A pdlyazatra beérkezett palyamunkékat nem kildjiik vissza.
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Egyesiileti hirek

DVD-K TAGJAINKNAK
November masodik hetében Lepke cimdi hirlevél kiadvanyunk mellé tagjaink megkapték 3. és 4. DVD-nket, melyen a
2008. szeptember 27-i, a 2008. november 29-i és a 2009, aprilis 4-i taldlkozdinkon elhangzé eladasokat, valamint a
2009 majus 10-én megrendezett Lupus Day rendezvényiink dsszefoglalojat tekinthetik meg.
- 3. DVD-nk tartalma: HEVER KRISZTINA: ,Eurdpabdl jottem, betegségem cimere: lupus”, DR. CZEIZEL ENDRE: A
genetika forradalma, DR. NAGY GYORGY: Ujabb kutatasi eredmények SLE-ben, DR. BARACZKA KRISZTINA: Az
SLE idegrendszeri érintettsége.
4. DVD-nk tartalma: DR. BALINT GEZA: Lupusos betegek osteoporosisa, HEVER KRISZTINA: ,Vegyik kézbe
lehetéségeinket!”, WORLD LUPUS DAY 2009. MAGYARORSZAG - Osszefoglalé az elsé magyarorszagi lupus naprél (4
részben), WORLD LUPUS DAY 2009. MAGYARORSZAG - Révid Klip az elsé magyarorszagi lupus naprol.
Fontos szdmunkra, hogy orvosi el6adésainkat, beszdmoldinkat azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik a tavolsag
vagy egészségligyi okok miatt nem tudnak eljonni talalkozéinkra. Harom év 6ta rogzitjiik a talalkozéinkon
elhangzé elSadasokat, majd a stidié utémunkalatok utan publikaljuk weblapunkon és DVD kiadvanyt késztiink. igy
aki nem rendelkezik internet eléréssel, az otthonaban is megnézheti DVD-lejatsz6 segitségével elSadasainkat. De
érdekes lehet azoknak is Ujra megnézni, akik mar személyesen lattdk az elSadast. A DVD kereskedelmi forgalomba
nem kerdl, azt kizérdlag tagjaink kapjak meg.
NYERT PALYAZATUNK, MEGJELENIK A PILLANGO MAGAZIN
Oktéber elején kaptuk az értesitést az Egészségligyi Minisztérium Szakallamtitkaratol, Dr. Medgyaszai Melindatol,
hogy nyert a Minisztérium altal kihirdetett , Az egészségiigyi tevékenységet végzs, a betegek rehabilitacidjat elésegit
szervezetek timogatésa” cimdi palyazatunk. Osszesen 3000000 Ft vissza nem téritendd témogatast kapunk, melybd
meg tudunk jelentetni kett§ szamot.
Kiadvanyunk — hosszas el6készit6 munka utan - egy évvel ezel6tt jelent meg el6szor, exkluziv mindségben.
Magazinunkban neves orvosok irasai jelentek meg a lupusszal és egyéb autoimmun betegségekkel kapcsolatban. Még
ebben az évben, varhatéan decemberben jelenik meg a kovetkezd lapszam. Neves orvosokat kérttink fel, hogy irjanak
magazinunkba. Tervezett tartalom (nem mindenkitdl kaptunk még visszajelzést, hogy vallaljdk-e a felkérést): Purgel
Zoltan: Készontd, Purgel Zoltan: In memoriam Hevér Krisztina, Dr. Balint Géza: Lupus és osteoporosis, Dr. Géher
Pal: Tartds szteroid kezelés mellékhatasai, Dr. Kiss Emese: Vascullitis és SLE, Dr. Kiss Csaba Gyorgy: Sjogren és SLE,
+Dr. Knoll Katalin: Champix avagy nikotinmentes segitség a dohanyzasrdl valé leszokésban, Dr. Kovacs Laszl6:
Veseérintettség lupusban, Dr. Nékam Kristof: Allergia és SLE, Dr. Ortutay Judit: Lupuszos betegek rehabilitacioja, Dr.
Ori Zsolt: Autoimmun betegségek kezelése soran fellép szemészeti elvéltozésok, Dr. Pozsonyi Teréz: SLE és a
fejfajas, Dr. Valyi Péter: A rehabilitacié atfogd szemlélete, Dr. Zeher Margit: Ossejt transzplantacié autoimmun
betegségekben, Téth-Sebestyén Ibolya: Bemutatkozik a soproni autoimmun klub, SLE-betegek: Az én naplom, stb...
(A kiadvanyt ingyenesen postazzuk tagjainknak, legkésébb 2010. marcius elejéig) Az ezt kovetd, lapszam varhatdan
2010. tavaszan fog megjelenni. Ezaton is koszonjilk az Egészségugyi Minisztériumnak, hogy tamogattak
elképzelésiinket!
ADO EGY SZAZALEK: MASFEL MILLIOT KAPTUNK
Szeptember elsején kaptunk az APEH-tol értesitést, melyben kozolték, hogy nyilvantartasuk szerint a felajanlott
6sszeg varhaté nagysaga 1511000 Ft. Id6kdzben mar folydsitottak is az Osszeget. Szeretném megragadni az
alkalmat, hogy megkoszénjem Mindazon Személyeknek, akik gondoltak egyesiiletiinkre adébevallasuk
kitoltésekor. Koszondm, koszonjiuk tagjaink, betegtarsaink nevében is a felajanlott adé 1%-okat. Kiilon
kdszondém azon segitéknek, Doktoroknak, Akik segitették egyesiiletiink 1%-os kampanyat. llyenkor érezziik
azt, hogy milyen nagyfoku elismerést kapunk munkankért az adofizetéktdl. Tovabbra is folytatjuk aktiv
tarsadalmi munkankat, melyet valéban tarsadalmi munkaként, ingyenesen végziink.

KOZLEMENY A 2008. EVBEN RESZUNKRE ATUTALT SZJA 1 %-OS OSSZEG
FELHASZNALASAROL

A 2008. évben a Magyar Lupus Egyesilet 1.024.000 Ft add egyszazalékos felajanlast kapott. Ezdton is koszoniink
minden felajanlast! Ez a magas Gsszeg nagy segitség volt egyestiletiinknek abban, hogy minél kiemelkeddbb, eurdpai
szinvonaldl munkat végezziink. Ebbdl az Osszegbdl tudtuk megjelentetni Lepke cimd hirleveleinket, Pillangéd c.
magazinunkat, DVD kiadvanyainkat. Az Osszegbdl részben finansziroztuk talalkozéink koltségeit, weboldalunk
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fenntartasat, konferenciakoltségeket. Még egyszer kdszonink minden felajanlast, jovére is szamitunk minden egy
szazalékra.

ADO EGY SZAZALEK: SEGITSEN KAMPANYUNKBAN!

Ebben az ,adéévben” is nagy hangsulyt szeretnék helyezni idén adé6 egyszazalékos kampanyunkra.

Szeretnénk, ha kovetkezd éviink is ugyanolyan programokban és kiadvanyokban gazdag lenne, mint a 2009-es év.
Ezért kérek mindenkit, hogy ne csak sajat és csaladja adofelajanlasaval segitsen, hanem keresse meg tavolabbi
ismerdsét, rokonat, baratjat, kollégajat, szomszédjat, stb. Az autoimmun betegek nagy része rokkantnyugdijas.
Mivel nincs adéjuk, igy rendelkezni sem tudnak az egy szazalékrdl Ez az egyik olyan tény, amelyben hatranyban
vagyunk mas szervezetektdl. Ezért is fontos a kampanymunka! Ennyit kérem tegyen meg mindenki egyestiletiinkért!
Nem nagy munka, de rengeteg segitség!

Hogyan segithet?

1 Minden tagunk kapott 10 db kértyanaptart, melyen a legtjabb ,egyszazalékos" reklamunk talalhat6. Kérem
tagjainkat, hogy ezzel a kartyanaptarral KERESSEK MEG csaladtagjait, rokonait, baratait, kollégait, tigyfeleit,
konyveldjét, iwiw-es partnereit, stb., s kérjék, hogy adojuk egy szazalékat egyestletiinknek ajanljak fel. A
kartyanaptarnak is biztosan megoriilnek majd. (Lehet még kérni elérhetdségeinken kartyanaptarokat.)

2. Adjon fel olyan nyomtatott Gjsdgokba aproéhirdetést, melyért csak az Gjsdg megvasarlasaval kel fizetni. (Pl Apré-,
Bazér-, Irnyar-, stb. Gjsdgok. ) Hirdetés szovege: Csak egyet kériink, az ad6 egy szazalékat... Magyar Lupus
Egyesiilet. Adészam: 18157860-1-06 www.lupusz.hu Weboldalunkon meggyézédhet, nagy multd, valéban
becsiiletes, aktiv szervezetrél vagyunk. Koszonjiik! A hirdetés feladési szelvény mellé meg lehet fogalmazni egy
levelet a szerkeszt@ségnek, hogy a hirdetésért feltlintetjlik tdmogatdink kozott logdjat, weboldala cimét. llyen levéllel
lehet probalkozni fizetSs Ujsagokndl is. (Pl Szuperinfé.)

3. Ha van internet elérése, kiildjon tavolabbi ismerdseinek, stb. szép hangu levelet, melyben adéjuk egy szazalékanak
felajanlasara kérjlk. Weboldalunkon tovabbi egyszazalékos reklamanyag megtalalhaté és letolthetd.

A SZAZ LEGFONTOSABB KERDES A LUPUSZROL

Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur (Budai Irgalmasrendi KOrhdz) — raham Hughes &
kozremuikodésével és szives segitségével jelenhet meg magyar P a8y orey
forditdsban ,A 100 legfontosabb kérdés a lupuszrdl” cimdi
flizetecske, melyet eredetileg Graham Hughes londoni professzor irt
angol nyelven. Hughes Professzor Urtél mar megkaptuk az engedélyt
a magyar kiadasra, a lektoralast Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur
végezte. Az angol nyelvli kiadvany magyarra torténd forditasat
Lakatos Aniko tagtarsunk végezte. November végén jelenik meg a
varva vart kiadvany 36 oldal terjedelemben, szép kivitelben. A
kiadvanyban a 100 legfontosabb kérdés lesz a lupusrdl, s
természetesen a kérdések mellett a vélasz is olvashaté lesz. A
kiadvany tagjaink részére dijmentes, egyébként 900 Ft
tdmogatésért lehet hozzdjutni a fiizetecskéhez. Kdvetkezd
taldlkozénkon (2009, november 28-an) tagjaink dijmentesen
atvehetik a kiadvanyt. Azon tagjaink részére , akik nem tudnak
eljonni taldlkozénkra, 2010. marcius elején postazzuk a kiadvanyt.

MEGEMLEKEZESEK
Pillangé cimii magazinunkban nekrolég jelenik meg elhunyt alelndkiinkrdl, Hevér Krisztinardl. Mindenszentek napjan
egyeslletlink nevében koszor(t helyeztlink el alapiténk és névadonk — Schopper Gabriella — és elhunyt alelndkiink —
Hevér Krisztina sirjan.

TAGDLIJ) FIZETES
A Magyar Lupus Egyesiilet tagdija nem emelkedett, a 2010-es évre a tagdij 6sszege 2500 Ft. Kérjiik tagjainkat, hogy
egyesiiletiink zokkenémentes miikodése érdekében 2009. januar 31-ig egyenlitsék ki a tagdijat. Az egyesiileti
tagdij bevételiinket KIZAROLAG miikodési koltségeink finanszirozasara hasznaljuk fel, pl. postakaltség, telefonkoltség,
weboldal fenntartds, nyomtatvanyok, stb... (Gyakorlatilag az egész évben befolyt tagdij bevételek csak az éves
postakoltségiinket sem tudjak telies mértékben fedezni. ) Tagjainknak kildtiink készpénzatutalasi megbizast (sarga
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csekket), de a tagdij kiegyenlithetd banki atutalassal az 57200062-10027202 szamlaszamra (Ez a fizetési mod a
legbiztonsagosabb. Kérjlik, hogy ha nem sajat szamlajardl utalja a tagdijat, a kdzleményben tiintesse fel a tag nevétl),
postautalvanyon (piros csekken), levélciminkre: 6635 Szegvar, Korégy u. 69 Magyar Lupus Egyesilet vagy
személyesen a 2009. november 28-i talalkozdnkon, 13-14 éraig. Cim: ORFI Lukécs Klub Budapest, Frankel Le6 u. 25-29
A 2010. évi tagdij kiegyenlitését igazolé bélyeget (melyet a tagsagi kartyaba kell ragasztani) 2010. marcius 15-ig
kiildjiik meg azon tagjainknak, akik a befizetési hataridét betartva, kiegyenlitették tagdijukat. Késedelmes
kiegyenlités miatt a késébbiekben nem tudjuk poétolni a bélyeget! Aki szeretne Uj tagsagi kartyat, kérésre
dijmentesen kaldiink. (El6fordulhat azon tagjainknal, akik a 2009. évben valtottak tagsagot, hogy nem kaptak tagsagi
kartyat. Ezt 2010. marcius 15-ig pétoljuk!)
Amennyiben a tagdij kiegyenlitése a feltiintetett hatarid6ig nem térténik meg, alapszabalyunk értelmében
a tagsag automatikusan megsztinik. Amennyiben az adatokban valtozas kovetkezett be, kérjlikazt is jelezzék
mihamarabb!
2009-ben kizarolag érvényes tagsaggal rendelkez tagjaink a kdvetkezd lehetdségekkel élhetnek:
= Megkapjak postai tton:

= A négy alkalommal megjelend , Lepke” cim( hirlevél kiadvanyunkat,

= A minimum egyszer megjelend ,Pillangd” cimi betegtajékoztaté magazinunkat,

= DVD kiadvanyainkat, melyen neves orvosok tartanak eladast a lupuszrdl,

= Egyéb betegtajékoztatd kiadvanyainkat, ajandékainkat.

Hozzaférhetnek weboldalainkon talalhaté eléadasok videdfilmieihez.
= Beleszdlhat, és ha aktiv tag, szavazati joga van az egyestiletben zajlo ligyekbe.
LUPUS EUROPE - MAGYARORSZAG 2010.

A Lupus Europe (korabbi nevén ELEF: European Lupus Erythematosus Federation) eurdpai szervezetet tébb mint 20
éve alapitottak eurdpai orszagok szervezetei hogy hatékonyan képviselje Eurdpaban a lupuszos betegek
érdekképviseletét. A magyar lupuszos betegeket 2003. 6ta képviseli egyesiletiink. Minden évben egy alkalommal
konvenciét szervez valamely tagorszag. 1989-ben Belgiumban (Leuven), 1990-ben Franciaorszagban (Parizs), 1991-
ben Olaszorszagban (Bologna), 1992-ben Hollandiaban (Amszterdam), 1993-ban irorszégban (Malahide), 1994-ben
Németorszagban (Minster), 1995-ben Portugdlidban (Lisszabon), 1996-ban Olaszorszagban (Pisa), 1997-ben
Finnorszagban (Helsinki), 1998-ban Nagy-Britanniaban (Eton), 1999-ben Franciaorszagban (Brest), 2000-ben
irorszégban (Dublin), 2001-ben Maltan (Sliema), 2002-ben Svajcban (Thun), 2003-ban Belgiumban (Brisszel), 2005-
ben Hollandidban (Amszterdam), 2006-ban Norvégiaban (Bergen), 2007-ben Németorszagban (Mainz), 2008-ban
Spanyolorszagban (Palma de Mallorcan), idén pedig Franciaorszagban (Strasbourgban). Eddig dsszesen 20 orszagban
volt konvenci6. Az utébbi években a Lupus Europe vezetdsége olyan elégedett volt egyesiiletiink nemzetkozi
munkajaval, hogy megtisztelt bennlnket azzal, hogy a 21. Lupus Europe konvenciét Magyarorszag, a Magyar
Lupus Egyesilet szervezhesse. Ez nagyon nagy lehetdség Magyarorszagnak, a magyar autoimmun betegeknek.
Mér el is kezdtik szervezni a 21 Lupus Europe konvenciét, amelynek idSpontja 2010. szeptember 15-19. Egy ilyen
konvencié mindig nagy esemény a szervezd orszagnak, tavaly Spanyolorszdgban latogatast tett a spanyol
egészségligyi miniszter, vagy idén Strasbourgban a parizsi polgarmester.

OSSZEFOGAS EGYESULETUNKERT

2006-ban alakult Gjja egyesiletiink, szinte az utolsé pillanatban a megsziinés el6tt. Ez csak osszefogassal
sikertilhetett, amely példaértékdi mas tarsadalmi szervezetek szamdra is. Ahhoz, hogy egyestiletiinket sokkal nagyobb
hatékonysaggal tudjuk mdkodetni, még nagyobb Gsszefogas sziikséges. Varjuk olyan munkatarsak jelentkezését, akik
fizetség nélkdl, civil munkajukkal tudndk segiteni kdzhaszni szervezetiinket, és a magyar lupuszos betegeket. Az
alabbi teriletekre kerestink segitségeket:

= Terdileti képviselé

Jelenleg 11 {6 terlileti képvisel6k van hazankban, ezt a szamot tovabb szeretnénk bdviteni. Varjuk olyan személyek
jelentkezését, akik a hozzajuk jelentkezd Gjonnan vagy régebben diagnosztizalt betegekkel tartandk a kapcsolatot,
segitenének részlikre tandcsot adni. A kapcsolattartds médja lehet e-mailes, telefonos vagy akar személyes is. Terileti
képviselSink szamanak bdvitésével az a célunk, hogy az elsésorban Ujonnan diagnosztizalt beteg részére nydjtsanak
.kapaszkod6t”. Fontosnak tartjuk a tajékoztatast, mivel az Uj betegek altaldban nem ismerik az SLE betegséget, a
tlineteket és a kezelést. Magyarorszag minden régiéjabdl vérjuk a jelentkezéket.

= Rendezvényszervezd
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Egyestiletiink kiemelt rendezvénye a Lupus Day nap, ami legkdzelebb 2010. majus 10-én lesz masodjara megrendezve.
Jovére egyestiletiink feladata lesz a 21 Lupus Europe Nemzetkozi Kongresszus szervezése is, amely egyben nagy
megtiszteltetés a Lupus Europe-tdl, masrészt nagy feladat egyestiletiinknek. Varjuk olyan személyek jelentkezését,
akik jartasak akar kisebb rendezvények szervezési munkdiban. Nagy segitség lenne egyes programok osszedllitasa és
lebonyolitasanak megszervezése, vendéglatasi munka, vagy otlet és egyéb feladat. Varjuk azok jelentkezését, akik
barmilyen segitséget tudnak nyuijtani programjaink sikeres megvalésitasaban.

= Angol forditas

Egyestiletiinknek jelentds a nemzetkozi kapcsolatrendszere, s mivel angol nyelven térténik a kommunikacié, ez nagy
feladat is egyben. Jelenleg is van 2-3 munkatarsunk, aki segit magyar levelek, dokumentumok angolra valé
forditasaban, de az utobb idében megndvekedett |, levélforgalom” miatt szeretnénk tovabbi segitségeket kémi. Varjuk
azok jelentkezését, akiknek legalabb kozépfoki angol nyelvismerete van, s segitenének levelek és dokumentumok
magyarrdl angolra és angolrél magyarra torténd forditasaban.

* Marketing segitség

Szeretnénk egyesiletiink bevételeit tovabb ndvelni céges tamogatasokbdl, reklambevételekbdl (Pillangd magazin,
Lepke Ujsag, weboldal), valamint az adé egy szazalékos lehetdségbdl. Stirgbsen ki kell dolgoznunk egy stratégiat, hogy
milyen tdmogatasi kérelemmel keresstink meg pl. egy gydgyszergyarat vagy milyen, még nagyobb hatékonysagli adé
egyszézalékos kampanyt folytassunk. (Ebben az évben pl. megkerestiink kdnyvelSirodakat, s kértik, hogy tigyfeleik
részére ajanljak fel, hogy adojuk egy szazalékat nekink ajanljak fel. Ebben a kampanyban rengeteget segitett Katai
Andrea) Az aktivabb add egyszazalékos kampanyra azért van sziikséglink, mivel az SLE betegek nagy része
rokkantnyugdijas, igy nincs add egyszazalékos felajanlasi lehetdsége sem. Kérem, hogy jelentkezzenek mindazok,
akiknek otletiik van marketing téren, s tudnanak szakmai segitséget nydjtani bevételeink novelésében.

Jelentkezni Purgel Zoltannal lehet a (63)364-400 telefonon (lizenetrogzité is) vagy e-mail cimen:
zoltan@purgel.hu. Barmilyen mas - a felsoroltaktdl eltéré - otletet, segitséget 6rommel fogadunk.

TAMOGASSA EGYESULETUNKET!

Egyesiletiink céljai megvaldsitasdhoz szivesen fogad anyagi tdmogatast. Amennyiben lehetésége van arra, hogy
egyedi mértékli pénzbefizetéssel tamogassa a Magyar Lupus Egyesiletet, kovetkez8 bankszamla szamra varjuk
adomanyat: 57200062-10027202. Taldlkozéinkon elhelyezett adomanyladaba térténd pénzbedobassal is
tdmogathatja kdzhasznli szervezetiinket. A tdmogatassal addkedvezmény vehet§ igénybe, mivel kézhasznd
egyesUletet tdamogat. Az adomany beérkezését kovetGen igazolast allitunk ki az adomanyozasrél és postan kikldiiik.
Amennyiben az adomanyozaskor nem ismerjik az adomanyozé nevét, cimét, sajnos igazolast sem tudunk kiildeni.
Ha banki atutalassal kivan pénzt kiildeni, kérjik levélben, faxon, telefonon vagy e-mailben adja meg adatait, hogy az
igazolast kiallithassuk. A tamogatd megjelolheti, hogy tamogatasat milyen célra hasznalhatjuk fel (pl. kiadvany, Gjsag,
DVD, stb...). Terveink szerint — az adomanyozokkal egyeztetve — megjelentetjlik kiadvanyainkban és weblapunkon az
adomanyozdk nevét. Eztton is koszonijiik valamennyi nagylelkdi adomanyozdnk tdmogatasat!

BOLDOG UNNEPEKET!
Kedves Tagok, Orvosok, Segiték, Olvasok! Megkdszonve egész évi figyelmiiket, segitségiket, Onnek és
Csalddjanak Boldog Karacsonyi Unnepeket és Egészségben, Sikerekben Gazdag 2010-es esztenddt kivanok
munkatarsaim nevében is! Purgel Zoltan elndk

Zdra Monika OKJ okleveles gyogy masszdr, a4 éves tapasztalattal a hita mogott.

Zdra Ménika vallal Budapest teriiletén gyégy wasszazst, hdzhoz is megy szivesen. Az dr rugalmas,
nyugdijasoknak, leszdzalékoltaknak, kismamaknak is elérhetd dron, - 2.000 Ft / éra - villal gyogy
masszazst. (A teljes ar 4.000 Ft / 6ra.) Félora is kérhetd.

A SVEDMASSZAZS HATASAI: borfiatalitd, rugalmasito, fokozodik a vér- és nyirokkeringés, csokken a lerakédo zsir (cellulit)
mennyisége, salakanyagok konnyebben tavoznak, az izomzat vérellatasa javul, kdnnyebben, gyorsabban kipiheni magat.
Idegrendszer: erés, ingerld fogasok élénkitd hatasuak, a nyugtato jellegli fogasok ellazitjak a testet. A masszazs egész testre
kiteried6 hatasai hatvanyozodnak, kedvezéen befolyasolja az élettani folyamatokat: pl. anyagcsere, vércukorszint
szabalyozddasa. Kimozdult izilet helyretétele, teniszkdnydk, inhlivelygyulladas gyors jobbuldsat hatékonyan segitem. A
masszazs kérhetd arcra, nyakra, vallra, karra, kézre, hatra, talpra.

MEZES TERAPIA: besziikiilt iziilet helyrehozatalara, méregtelenitésre.
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Vezetlség
EInok: Purgel Zoltan ((63)364-400
Alelnék: Martaszéki Ferencné  ((20)3988-754
MRE képviseld: Simon Mari ((30)2941-315
Nemzetkézi kapcsolattartok:
Varga Gabor (Eurdpai kapcsolatok) ((30)341-3991
Lupus Europe Konferencia 2010 Magyarorszag, szervez$ team:
Képvisel6k
Balogh Regina Maria + KAPOSVAR ((20)5839-045
Bera Istvanné (llona) - KECSKEMET ((30)4472-528
Kemény Gsilla + BUDAPEST ((20)5758-984
Kemény Janosné (Klari) - BUDAPEST ((30)6957-254
Martaszéki Ferencné (llona) - MAGLOD ((20)3988-754
Oszlanyi Marianne + BUDAPEST ((1)2468-401
Papp Andrea - BUDAPEST ((70)7765-428
Dr. Szévényiné Fazekas Gyongyi - SIOFOK ((30)9417-245
Turi Gabriella + BAJA ((20)9908-273

Segitség kérhetd

+ Képvisel§inktdl telefonon, e-mailben vagy akar személyesen is.

2\

Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesiilet

KOZHASZNU SZERVEZET

Telefon / fax: (63)364-400 < E-mail: info@Ilupusz.hu
Web: wwwlupuszhu « wwwautoimmunhu + wwwsle.hu
Levélcim: H-6635 Szegvar, Korogy u. 69
Adoszam: 18157860-1-06 - Bankszamla szam: 57200062-10027202

zoli@lupusz.hu
icu@lupusz.hu

mari@lupusz.hu

gabor@lupusz.hu
2010@lupusz.hu

regina@lupusz.hu
ilona@lupusz.hu
csilla@lupusz.hu
klari@lupusz.hu
icu@lupusz.hu
marianne@lupusz.hu
andi@lupusz.hu
gyongyi@lupusz.hu
gabi@lupusz.hu

+ Weblapunk (wwwlupusz.hu www.autoimmunhu wwwslehu) Tarsalgd rovataban.
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Ha belépsz egyesiiletiinkbe, egy nagy csaladban érezheted
magad, s ezen kiviil az alabbi lehetoségekkel is élhetsz:

v Megkapod postai iton:
+ azévente négy alkalommal megjelend Lepke cimfi hirlevél kiadvanyunkat,

+ az évente minimum egy alkalommal megjelend Pillangd cimii beteg-
tajékoztato magazinunkat,

» DVD kiadvanyainkat, melyen megnézheted neves orvosok eldadasat a
lupuszrol,

+ azegyéh betegtajékoztato kiadvanyainkat.
v Hozzaférhetszweboldalainkon talalhato eldadasokvideo filmjeihez,

v Beleszolhatsz, és ha aktiv tag vagy, szavazati jogod van az egyesiiletben zajlo
ligyekbe.

v Vallalhatsz kozhasznii szervezetiink keretein beliil autoimmun betegeket segit6

tarsadalmi munkat.

Schopper Gabriella® ?; \ !: :

Magyar Lupus Egyesiilet
KOZHASZNU SZERVEZET

((63)364-400 - tagszeretneklenni@lupusz:hu

www.lupusz.hu *+ www.autoimmun.huk www.sle.hu y

e
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° TAG B E LE SI NYI LATKOZAT (Csak uj tagok részére)

SCHOPPER GABRIELLA MAGYAR LUPUS EGYESULET
kézhasznl szervezet
+ Levélcim: 6635 Szegvar, Korégy u. 69.
« Telefon / fax: (63)364-400
+ E-mail: info@lupusz.hu
+ Weboldalaink: wwwlupuszhu wwwautoimmunhu wwwsle.hu
+ Bankszamla szam: 57200062-10027202
- Addszam: 18157860-1-06

Kérjiik nyomtatott betiikkel kitolteni!

AIUTIOt oo kijelentem, hogy tagja
kivanok lenni a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiiletnek.

ADATAIM
I (3 OO R
ANYJANEVE: ...coiierceecrree s e ene s
Telefon: .cocveeeeeeeeeeee e E-mail: ..o

A TAGSAG VALASZTOTT FORMAJA
O Aktivtag

Aktiv tagok jogai:

= Atagjogosult az Egyesiilet 0sszes rendezvényén részt venni.

= Jogosult az Egyesiiletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban vald részvételre és a részvételbdl eredd
eldnyok igénybevételére.

= Szavazati joga van a kozgyiilésen.

= Barmely tisztségre megvalaszthato.

= Eszrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesiiletet érintd kérdésekben.

= Betekintési joggal rendelkezik az Egyesiilet dokumentumaiba, szerzddéseibe, kozokirataiba.

= Az Egyesiilettel és a kapcsolatos szervezetei valtozasat kedvezményezheti, illetve minden olyan vallalkozast, rendezvényt,
amely a céloknak megfelel, és az Egyesiilet tevékenységi korébe tartozik.

U Tamogato tag

Tamogato tagok jogai:

= Atagjogosult az Egyesiilet dsszes rendezvényén részt venni.

= Jogosult az Egyesiiletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban vald részvételre és a részvételbdl eredd
eldnyok igénybevételére.

= Eszrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesiiletet érint6 kérdésekben.

= Betekintési joggal rendelkezik az Egyesiilet dokumentumaiba, szerzédéseibe, kozokirataiba.

= Az Egyesiilettel és a kapcsolatos szervezetei valtozasat kedvezményezheti, illetve minden olyan vallalkozast, rendezvényt,
amely a céloknak megfelel, és az Egyesiilet tevékenységi korébe tartozik.

Kijelentem, hogy a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet alapszabalyat elfogadom.
Kijelentem, hogy koziigyek gyakorlasatol eltiltd jogerds itélet hatalya alatt nem allok.

(D 11111 Y[ T
A TAGDIiJ BEFIZETESE

= Atutaldssal: 57200062-10027202 szamlaszamra.

= Postai (piros) csekken: 6635 Szegvar, Korogy u. 69. Magyar Lupus Egyesiilet

Ezt a Tagbelépési nyilatkozatot kérjiik a vonal mentén kivagni, s postai Gton visszakiildeni

levélcimiinkre: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet - 6635 Szegvar, Korogy u. 69.
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